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≪抄録≫
　本研究の目的は、学童期から青年期のターナー症候群（Turner syndrome、以下、TS とする）
の女児と家族に対して、TS と TS 女児の QOL に関する意識の実態調査を実施し、TS 女児
と家族の QOL を測定する尺度を開発するための基礎資料とすることである。
　TS 家族の会に所属する、学童期から青年期（約 12 歳から約 25 歳）の TS 女児とその家
族を対象とした。調査は、無記名自記式質問紙で実施した。TS 女児の 44 名中 22 名（回























































2018年７月から 2018年 10月 31日
３．調査対象 
TS家族の会に所属する、学童期から青年












































































以上から 16歳未満の 18名中 11名（回答率
61.1％）、約 16歳以上から 20歳未満の 13名
中の７名（回答率 53.3％）、約 20歳以上から
約 25歳の 13名中４名（回答率 30.8％）、家
族 44名中 24名（回答率 54.5％）の回答であっ
た。
１．対象者の背景
































齢 16.8（± 3.8）歳であった。TS女児が GH
補充療法を開始した年齢は、6.7（± 3.0）歳
であった。































いまの健康状態はよいほうですか 6(60.0) 1(10.0) 2(20.0) 1(10.0) 
この 1 か月、元気いっぱいでしたか 5(50.0) 4(40.0) 1(10.0) 0 
この 1 か月、生活はたのしかったですか 4(40.0) 2(20.0) 4(40.0) 0 
気分が悪い時がありますか 0 0 4(40.0) 6(60.0) 
注射や内服をわすれたことがありますか 1(10.0) 1(10.0) 6(60.0) 2(20.0) 
これからのじぶんの身体のことで、心配はありますか 2(20.0) 2(20.0) 3(30.0) 3(30.0) 
毎日学校へ通っていますか 8(80.0) 1(10.0) 0 1(10.0) 
学校では楽しいですか 5(50.0) 3(30.0) 2(20.0) 0 
学校の先生はしたしみやすいですか 8(80.0) 2(20.0) 0 0 
病気のことで、友達からたすけられたことがありますか 0 2(20.0) 2(20.0) 6(60.0) 
友達からいじめられたことがありますか 2(20.0) 2(20.0) 3(30.0) 3(30.0) 
ふだんの食事には、食欲がありますか 7(70.0) 2(20.0) 1(10.0) 0 
家族は、あなたのことで力になってくれると思いますか 9(90.0) 1(10.0) 0 0 
病気のことで、家族に迷惑をかけたことがありますか 3(30.0) 2(20.0) 1(10.0) 4(40.0) 
病気のことで、家族にしかられたことがありますか 1(10.0) 3(30.0) 0 6(60.0) 
身長が気になりますか 7(70.0) 3(30.0) 0 0 
注射をしなさいと家族にいわれたときに、うるさいと感じていましたか 0 3(30.0) 1(10.0) 6(60.0) 
家族があなたのことを心配してくれていると感じていましたか 5(50.0) 3(30.0) 2(20.0) 0 
遊びに熱中したことがありますか 7(70.0) 2(20.0) 1(10.0) 0 
じぶんのしたいことができていますか 2(20.0) 5(50.0) 3(30.0) 0 
この 1 か月、生きていることがうれしいと感じていましたか 5(50.0) 2(20.0) 2(20.0) 1(10.0) 
この 1 か月、毎日の生活に満足を感じていましたか 5(50.0) 2(20.0) 3(30.0) 0 
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いまの健康状態はよいほうですか 4(57.1) 3(42.9) 0 0 
この 1 か月、元気いっぱいでしたか 3(42.9) 3(42.9) 1(14.2) 0 
この 1 か月、生活はたのしかったですか 2(28.6) 3(42.9) 1(14.2) 1(14.2) 
気分が悪い時がありますか 0 0 3(42.9) 4(57.1) 
注射や内服をわすれたことがありますか 2(28.6) 0 3(42.9) 2(28.6) 
これからのじぶんの身体のことで、心配はありますか 2(28.6) 3(42.9) 0 2(28.6) 
毎日学校や会社へ通っていますか 7(100) 0 0 0 
学校や会社では楽しいですか 5(71.4) 2(28.6) 0 0 
学校の先生や職場の人たちは親しみやすいですか 4(57.1) 1(14.2) 2(28.6) 0 
病気のことで、友達からたすけられたことがありますか 1(14.2) 2(28.6) 3(42.9) 0 
友達からいじめられたことがありますか 1(14.2) 2(28.6) 2(28.6) 2(28.6) 
ふだんの食事には、食欲がありますか 3(42.9) 4(57.1) 0 0 
家族は、あなたのことで力になってくれると思いますか 5(71.4) 2(28.6) 0 0 
病気のことで、家族に迷惑をかけたことがありますか 3(42.9) 2(28.6) 2(28.6) 0 
病気のことで、家族にしかられたことがありますか 0 1(14.2) 1(14.2) 5(71.4) 
身長が気になりますか 1(14.2) 0 5(71.4) 1(14.2) 
注射をしなさいと家族にいわれたときに、うるさいと感じていましたか 1(14.2) 1(14.2) 3(42.9) 2(28.6) 
家族があなたのことを心配してくれていると感じていましたか 3(42.9) 2(28.6) 1(14.2) 1(14.2) 
遊びに熱中したことがありますか 2(28.6) 4(57.1) 1(14.2) 0 
じぶんのしたいことができていますか 1(14.2) 5(71.4) 1(14.2) 0 
この 1 か月、生きていることがうれしいと感じていましたか 3(42.9) 1(14.2) 3(42.9) 0 
この 1 か月、毎日の生活に満足を感じていましたか 3(42.9) 2(28.6) 2(28.6) 0 
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いまの健康状態はよいほうですか 2(50.0) 1(25.0) 1(25.0) 0 
この 1 か月、元気いっぱいでしたか 1(25.0) 2(50.0) 1(25.0) 0 
この 1 か月、生活はたのしかったですか 1(25.0) 3(75.0) 0 0 
気分が悪い時がありますか 0 0 0 4(100) 
内服を忘れたことがありますか 2(50.0) 0 2(50.0) 0 
これからの自分の身体のことで、心配はありますか 2(50.0) 0 1(25.0) 1(25.0) 
毎日学校や会社へ通っていますか 4(100) 0 0 0 
学校や会社では楽しいですか 1(25.0) 2(50.0) 1(25.0) 0 
学校の先生や職場の人たちは親しみやすいですか 0 3(75.0) 1(25.0) 0 
病気のことで、友達からたすけられたことがありますか 1(25.0) 0 0 3(75.0) 
病気のことで、友達からいじめられたことがありますか 0 0 0 4(100) 
ふだんの食事には、食欲がありますか 3(75.0) 1(25.0) 0 0 
家族は、あなたのことで力になってくれると思いますか 3(75.0) 1(25.0) 0 0 
病気のことで、家族に迷惑をかけたことがありますか 0 1(25.0) 2(50.0) 1(25.0) 
病気のことで、家族にしかられたことがありますか 0 1(25.0) 0 3(75.0) 
身長が気になりますか 1(25.0) 0 1(25.0) 2(50.0) 
注射をしなさいと家族にいわれたときに、うるさいと感じていましたか 0 1(25.0) 0 3(75.0) 
家族があなたのことを心配してくれていると感じていましたか 3(75.0) 1(25.0) 0 0 
遊びや仕事に熱中したことがありますか 2(50.0) 1(25.0) 1(25.0) 0 
自分のしたいことができていますか 2(50.0) 0 1(25.0) 1(25.0) 
この 1 か月、生きていることがうれしいと感じていましたか 1(25.0) 1(25.0) 2(50.0) 0 
この 1 か月、毎日の生活に満足を感じていましたか 1(25.0) 1(25.0) 1(25.0) 1(25.0) 































































お子様の健康状態は、全体的によいほうですか 7(29.2) 15(62.5) 1(4.2) 1(4.2) 
お子様は、この 1 週間、元気いっぱいでしたか 9(37.5) 11(45.8) 3(12.5) 1(4.2) 
お子様は、この 1 週間、生活はたのしかったと思いますか 6(25.0) 13(54.2) 4(16.7) 1(4.2) 
お子様は、この 1 週間、生きていることがうれしいと感じたと思いますか 5(20.8) 13(54.2) 6(25.0) 0 
お子様は、この 2 週間、毎日の生活に満足を感じたと思いますか 4(16.7) 14(58.3) 6(25.0) 0 
お子様は、注射を痛いといいますか 0 4(16.7) 9(37.5) 11(45.8) 
お子様は、注射を打つことを嫌がりますか 0 3(12.5) 4(16.7) 17(70.8) 
お子様は、低身長を気にしていますか 2(8.3) 4(16.7) 14(58.3) 4(16.7) 
お子様自身にとって、身長は注射で伸びていると思っていますか 9(37.5) 10(41.7) 3(12.5) 2(8.3) 













































































低身長のための検査継続は負担ですか 1(4.2) 2(8.3) 9(37.5) 12(50.0) 
病院に通院することは負担でしたか 0 5(20.8) 13(54.2) 6(25.0) 
お子様の診断名を聞いたときは不安でしたか 21(87.5) 2(8.3) 1(4.2) 0 
ターナー症候群に関する情報収集はしましたか 14(58.3) 10(41.7) 0 0 
ターナー症候群に関する社会の情報は十分でしたか 2(8.3) 5(20.8) 11(45.8) 6(25.0) 
ターナー症候群という診断名の説明は十分でしたか 3(12.5) 13(54.2) 7(29.2) 1(4.2) 
ご家族は、お子様の低身長を気にしていますか 3(12.5) 5(20.8) 14(58.3) 2(8.3) 
ご家族は、お子様の食事（偏食、遅いなど）が気になりますか 2(8.3) 3(12.5) 8(33.3) 11(45.8) 
ご家族は、成長ホルモン補充療法で困ったことがありますか 3(12.5) 0 8(33.3) 13(54.2) 
ご家族は、女性ホルモン補充療法で困ったことがありますか 3(12.5) 1(4.2) 6(25.0) 14(58.3) 
ターナー症候群のお子様で、お子様に育てにくさはありますか 2(8.3) 7(29.2) 11(45.8) 4(16.7) 
ターナー症候群のお子様とごきょうだいの関係は良好ですか 6(25.0) 13(54.2) 1(4.2) 4(16.7) 
ご家族は、お子様とターナー症候群に関するお話しをされますか 6(25.0) 8(33.3) 8(33.3) 2(8.3) 
ご家族は、注射で身長が伸びたと思いますか 15(62.5) 2(8.3) 5(20.8) 2(8.3) 
ターナー症候群のお子様の子育ては順調と思いますか 3(12.5) 12(50.0) 9(37.5) 0 
お子様に病名を伝えることが必要だと思いますか 13(54.2) 8(33.3) 3(12.5) 0 
お子様に二次性徴のことを伝えることが必要だと思いますか 13(54.2) 9(37.5) 2(8.3) 0 
お子様に将来の妊娠機能のことを伝えることが必要だと思いますか 13(54.2) 9(37.5) 2(8.3) 0 
学校生活の中で学校教諭とお子様の関係は良好ですか 3(12.5) 16(66.7) 3(12.5) 2(8.3) 
学校生活の中で、お子様は友達との関係は良好ですか 4(16.7) 11(45.8) 8(33.3) 1(4.2) 
学校生活の中で、お子様は授業を集中してきくことができていますか 5(20.8) 13(54.2) 5(20.8) 1(4.2) 
学校生活の中で、他の子どもたちからお子様がからかわれたりする 
ことがありますか 
3(12.5) 6(25.0) 9(37.5) 6(25.0) 
学校生活の中で、他の子どもたちからお子様にいじめがあると思うこ
とがありますか 
2(8.3) 4(16.7) 11(45.8) 7(29.2) 
家族の会は、お子様とご家族にとって必要な存在ですか 9(37.5) 14(58.3) 1(4.2) 0 
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